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Vzkaz pro ugitele a pracovniky ve Skolstvi

Rodice ditéte s Duchennovou svalovou dystrofii (DMD) pfirozené chtéji, aby jejich dité
mélo stejné vzdélavaci pfilezitosti a moznosti jako jeho vrstevnici. Nicméné nové
diagnostikované rodiny se ¢asto ocitaji v naroéné situaci, kdy jsou nuceny uditelim
a dalSim zaméstnancim $koly vysvétlovat, co porucha u jejich ditéte obnasi, a jak ji

Ize zvladat.
To je okamzik, kdy nastupujeme my.

Ugelem této piirucky je pomoci vam pochopit Duchennovu svalovou dystrofii

a prezentovat praktické a pfesné informace tak, abyste byli schopni studentim zijicim

s DMD pomoci k Uspéchu ve tfidé.
To je okamzik, kdy nastupujete vy.

Nejlepsi zplsob, jak se seznamit s diagnézou a konkrétnimi potfebami kazdého
studenta je setkani s jeho rodici. Takeé tato brozura predstavuje zdroj, z néhoz muzete

po cely rok Cerpat uZite¢né rady a navody.
Uvnitf najdete nasledujici informace:

+ Duchennova svalova dystrofie a jeji prabéh

* Vlyzvy v télesné oblasti a v oblasti uéeni a chovani
« Pfizplsobeni u¢ebny a vhodné aktivity

« Otazky individualniho vzdélavaciho planu (IVP)

* Tipy a odkazy na zdroje informaci pro ucitele
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Zatimco Duchennova svalova dystrofie pomalu obira svaly o funkci a nezavislost,
détska touha rst, ucit se a bavit zistava. S vaSim pozitivnim a informovanym

vedenim a podporou mohou byt tato pfani ve tfidé pinéna détem kazdy den.

S pratelskym pozdravem,

WJJML'X

Pat Furlong, zakladajici prezidentka a vykonna Feditelka

Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD)
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Prehledné informace
o Duchennové svalové dystrofii
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Co je Duchennova svalova dystrofie?

Duchennova svalova dystrofie (DMD) je nej¢astéjSi smrtelnou genetickou
poruchou diagnostikovanou v détstvi. Podobné jako jiné typy svalovych
dystrofii zpUsobuje postupnou ztratu svalové funkce a nezavislosti.
Duchennova svalova dystrofie se vSak projevuje pfedevsim u chlapcl. Jeji
gen se nachazi na chromozomu X. Vyskytuje se u pfislusnikd vSech etnik
akultur. I'kdyz se v mnoha pfipadech jedna o zdédéné onemocnéni,
pfiblizné 35% pfipadd je vysledkem spontanni genetické mutace.
Duchennova svalova dystrofie postihuje pfiblizné 1 ze 3500 chlapcu. Na
celém svété se kazdy rok narodi asi 20 000 déti s DMD. V soucasné dobé
je toto onemocnéni nevylécitelné.
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Pribéh Duchennovy svalové dystrofie

Obvykle je DMD diagnostikovana u chlapct ve véku od 3 do 7 let. Po celou
dobu $kolniho roku budou svaly vaSeho zéka postupné ochabovat, a to
ovlivni jeho télesné moznosti. Tempo pribéhu a zavaznost symptomd se
u kazdého z chlapct s DMD li8i. Existuji obvykle &tyfi stadia DMD.

@ Casna faze (od diagnozy do 7 let)

Mnohdy UpIné prvni pfiznaky DMD zahrnuji opozdény jazykovy projev
a dalSi kognitivni nedostatky. Va$ student se bude pohybovat pomaleji
nebo obtiznéji neZ jeho vrstevnici. MiZze se zdat nemotorny a Casto
padat. Jeho Iytka mohou puUsobit zvétSené a nadmérné vyvinuté
(tzv. pseudohypertrofie). Je tomu tak proto, Ze lytkovy sval nahrazuji ostatni
tkané (tukova a pojivova). Skakani ve stoje muze byt pro chlapce s DMD
téméf nemozné. | kdyZ to nemusi byt vidét, mnoho chlapci s DMD zaéne
mit brzy problémy se srdcem. Musi pak uzivat Iéky, které mohou
zplsobovat ospalost nebo nedostatek energie.

@ Prechodna faze (6-12 let)

Béhem této doby bude mit Vas student obvykle potize s chuzi, protoze jeho
kvadricepsy (Ctyfhlavé svaly stehna) budou jiz oslabeny. Toto oslabeni mu
zplsobuje potize s rovnovahou, kdyz se snazi svou vahu unést a chodit.
MlZe se pohybovat se zatatymi chodidly, nebo na Spickach a mimé se
kolébat. Ve snaze o kompenzaci slabosti trupu, mladi muzi s DMD vystrkuji
bficho ven a stahuji ramena dozadu, aby pfi chizi udrzeli rovnovahu. Kdyz
chlapce pozadate, aby se postavil z polohy vleze, nadzvedne nejprve
zadeCek do vzduchu a pak pouZije své ruce jako oporu. Do stoje se chlapec
dostava pomoci ,kraceni* rukama. (Lékafsky termin pro tento pohyb je
"Gowersovo znameni".)
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. Obdobi ztraty schopnosti chiize (8 - 14 let)

Okolo 12 let bude vétSina chlapcli s DMD potfebovat vozik. Protoze jsou
jeho svaly oslabené, zak se snadno unavi. Obdobi dospivani pfinasi
postupné pfibyvani slabosti svall. Po ztraté chize se tento postup stava
vice zfejmy. Aktivity vyzadujici zapojeni pazi, nohou nebo trupu budou
vyZadovat asistenci nebo mechanickou podporu. Vétsina mladiku je v tomto
obdobi nadéle schopna vyuZivat prsty, takze mohou vétSinou dale psat
a pouzivat pocitac.

. Vrcholna faze (od 15 let)

V obdobi dospivani se zaCinaji vice projevovat Zivot ohrozujici srdecni
a respiracni problémy. Mezi hlavni pfiznaky srdecnich a plicnich komplikaci
patfi dusnost, ukladani tekutiny v plicich a otoky chodidel a dolnich koncetin
(zadrzovani tekutin v disledku srde¢niho selhani). Mladi muzi s DMD

obvykle umiraji nasledkem podobnych komplikaci pfed dosazenim tfetiho
desetileti Zivota.
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Lécba Duchennovy svalové dystrofie

Kdyz do vasi tfidy pfichazi student s DMD, je dllezité védét, jakou lécbu
podstupuje, jaké léky potfebuje béhem dne a jaké vedlejSi uCinky mate
oCekavat. Lék proti DMD neexistuje, ale existuji uznavané procedury
a lécba, ktera dokaze zmirnit pfiznaky a zlepsit kvalitu zivota mladych muzd
s DMD.

Prednison je v sou¢asné dobé nejpouzivanéjSim steroidem v [é¢bé DMD.
Zpomaluje postup ztraty svalové hmoty a vyrazné zlepSuje silu svald.
Na druhé strané Casto zpUsobuje zavazné fyzické a psychické nezadouci
ucinky, které mohou ovlivnit projev studenta, jeho chovéani a studijni vykony.
Mezi fyzické zmény patfi pfibyvani na vaze a zmény obli¢ejovych rysu.
Psychické nezadouci u€inky zahrnuji problémy se soustfedénim, spankem
a ovladanim emoci. ZhorSeni v oblasti mysleni, Cteni a zvladani dovednosti
mUZe vést k depresi nebo agresivité.
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Kontrolni seznam

Abyste si udrzeli orientaci v I6¢bé a lécich, je dobré pouzit seznam uvedeny
nize. Pokud si s néCim nevite rady, obratte se na rodi¢e studenta.

Terapie

Fyzioterapie (FT)
Ergoterapie (ET)
Redova a jazykova terapie
Psychologické poradenstvi

Léky

e Prednison (Vice informaci je na pfedchozi strané.)
Deflazakort

Albuterol

Viyzivove doplriky

Léky na srdce

Jiné léky

Pomcky pro podporu mobility

¢ Dlahy na nohou
e V\ozik nebo skutr

Chirurgické zakroky

o Narovnani patefe kvlli skoli6ze

o LécCba kontraktur (ztréta pruznosti v kloubech -
v kotnicich, kolenou a bocich)

o Jiné zakroky
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DMD ve tride



Otevrene proberte téma
studentovych schopnosti
a omezeni s jeho rodici



Dulezita témata

Existuie mnoho véci, které muzete udélat, abyste studentovi
s Duchennovou svalovou dystrofii pfichod do tfidy usnadnili. Pro zacatek je
nejlep$i pred zahajenim Skolniho roku usporadat schiizku s rodici studenta
a vSemi zucastnénymi uciteli. Zde si oteviené promluvite o jeho
moznostech a omezenich. Diky tomuto setkani se budete pozdéji pfi
rozhovorech se studentem a rodi€i citit Iépe a vice sebejisté.

Toto Gvodni setkani je idealni pfileZitosti pro zformovani spolupracujiciho
tymu uditell a dalSich odborniki ve $kole, ktefi budou pozdéji schopni
zajistit potfeby studenta v pribéhu celého roku. Je dilezité, aby tento Ukol
nalezel tymu - nikoli jednotliveim!

Nez se ponofime do konkrétnich tfidnich zalezitosti, uspofadanych podle

vekovych skupin, jmenujme nékolik zastfeSujicich témat, pouZitelnych pro
vSechny ucitele a studenty, kterych se Duchennova svalova dystrofie tyka.
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Pét véci, které by mél kazdy ucitel vedet

Mladi muzi s DMD maji ¢asto problémy s uéenim. Vétsina problémd
s uenim se vztahuje k mnozstvi informaci, které je vas student schopny
efektivné zpracovat najednou. Zejména u pokynd sdélovanych Ustné.
K Zakim s DMD na zékladni Skole je dileZité hovofit jasné a vystizné,
opakovat informace a zjiStovat, zda je pochopili. DoloZeny jsou také
problémy s planovanim a organizaci. Cast problémé s udenim se viak
nezhorSuje, naopak je mladi muzi s DMD cCasto s pfibyvajicim vékem
pfekonaji. Studenti s DMD maiji nékdy dokonce nadprimérnou inteligenci
a vynikajici vysledky v oblasti vizualnich dovednosti a kreativity. Je mezi
nimi mnoho umélecky talentovanych jedincu. LepSi pochopeni sou¢asné
urovné schopnosti a specialnich potfeb studenta muzete ziskat na zakladé
nezavislého Skolniho hodnoceni a rozhovorl s rodici.

Vhodné Upravy v ramci provozu tiidy a vhodné upravené pomitcky
a zarizeni pomohou vyznamné ovlivnit a maximalizovat télesné
moznosti zdka s DMD. Néktera opatfeni zavisi na véku studenta a progresi
jeho pfiznak(. Existuji vSak také prakticka feSeni vhodna pro vSechny
vekové kategorie:

« Opora pfi sezeni: Robustni kfeslo s podru¢kami pro podporu
vzpiimeného drzeni téla a dobré vstavani (podobné jako v pfipadé
potieb u starSich osob).

+ Vysoka pracovni plocha: Poloha desky stolu by méla byt pfiméfena
k vySce Zidle.

+ Psaci potieby se specialni rukojeti: Umozni lepsi kontrolu nastroje
pfi psani.

+ Psani poznamek: Ponechte Zakovi vice Casu. Povolte mu také
diktafon nebo pocitac.

* Pohyb: Ponechte Zakovi dostatek ¢asu na pfesuny mezi u¢ebnami.
Muzete urcit pomocniky, ktefi mu pomohou s pfenasenim tézSich
knih a pomucek.
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Duchennova svalova dystrofie (DMD) nema zadnou spojitost
s konkrétnim typem osobnosti. RodiCe nicméné naznacuji, ze jejich
synové maji vlastnosti podobné obsedantné kompulzivni poruse. Mohou byt
napfiklad zasadovi a nepruzni v mysleni. Mohou trvat na tom, aby véci
probihaly ur¢itym zplsobem, mohou mit také sklon délat véci tak dlouho,
dokud sami neuznaji, Ze je to "tak akorat". Stejné jako mezi ostatnimi Zaky
se mezi mladymi muzi s DMD vyskytuji povahy tiché, rezervované,
extrovertni i problémovi jedinci. Pro chlapce s DMD by stejné jako pro
vSechny ostatni studenty, méla platit Skolni pravidla a méli by dodrZovat
pozadované postupy. Je dlleZité, aby byli vedeni k odpovédnosti za své
¢iny. Nicméné pfili§ rigidni pfistup k discipliné nemusi fungovat a ve
skute¢nosti muze spiSe stupfiovat negativni chovani. Méjte na paméti, Ze to,
co se zda byt negativnim chovanim, mize byt vysledkem kognitivnich
problémU nebo reakci na frustraci. Prakticky pfistup k feSeni problému bude
pravdépodobné UcinnéjSi neZ represivni zasahy.

Mnoho chlapcti s DMD ma také emocionalni a behavioralni problémy.
Chlapci s Duchennovou svalovou dystrofi mohou mit potize se
sebekontrolou v oblasti reakci na frustraci a mohou se snadno rozhnévat,
byt podrazdéni nebo agresivni. Mohou mit také sklony k impulzivité
a nepromyslenym reakcim. Nékteré déti s DMD prozivaji pocity deprese,
uzkosti a osamélosti. Objevuji se samoziejmé i dalSi emocionaini témata
spojena se stresem, ktery tato fatalni a o nezavislost okradajici porucha
ditéti a rodiné plsobi. Jako ucitel mUZete chlapci pomoci podporujicim
postojem, porozuménim a konzistenci svych slov a ¢in.

Zachovani davérnosti je pro mnoho rodic¢u déti s DMD velmi dulezité.
Rodice Casto velmi bojuji s tim, co, kdy a v jaké mife sdélit synovi o jeho
fatalnim onemocnéni. Je velmi dilezité nevytvaret si vlastni predpoklady
o tom, co va$ student vi o své diagnéze. Seznamte se s rodiéi studenta
jesté pred zahajenim Skolniho roku a proberte s nimi jejich prani, ktera se
tématu zachovani divérnosti tykaji.
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Jak hovofit o Duchennové svalové dystrofii ve tridé

Citlivost je pfi rozhovorech o DMD to nejduleZitéjSi. Budte tak otevfeni
a angazovani v tématu DMD a zivota s hendikepy, jak jen to postoj rodiny
studenta dovoli. Budte pfipraveni odpovidat na otazky spoluzaku chlapce.
(Zvédavost mohou vyvolat napfiklad jeho zmény vzhledu, dlahy na nohou,
vozik, nebo rozdilné zapojeni v hodinach télocviku). VSeobecné plati, Ze
déti dokazi zvladnout témata zdravotniho stavu a lécby spoluzéaka s DMD
tim lépe, Cim vice o vécech védi. Vyzkum ukazal, ze spoluzaci vyzbrojeni
pfesnymi znalostmi o0 DMD dit¢ s DMD neSikanuji, a naopak ho spise
chrani.

Skvélou pfileZitosti pro uvedeni tématu DMD mezi Zaky (vSech vékovych
kategorii, ale pfedevdim u Zaku 1. stupné) jsou pravidelné rozhovory na
téma tolerance. Vhodny ramec rozhovoru tvofi pfipominka, Ze kazdy ¢lovék
ma jiné potreby. Pfiklad: Néktefi studenti potfebuji pomoc se Ctenim nebo
pfi psani, jini potfebuji pomoc s praci podle pravidel a pokynl, a néktefi
potfebuji své vlastni pracovni misto, aby se mohli soustfedit.
Rozhovor mizete vést mnoha zpusoby a zadlenit konkrétni potfeby vaseho
studenta s DMD.

Animovany film o DMD BrainPOP: BrainPOP a PPMD spole¢né vytvofili
kratky animovany film informujici déti o tom, co je DMD. Muze byt uZite¢nou
pomUckou pro uvedeni tématu ve tfidé. Pro vice informaci navstivte
www.parentprojectmd.org.
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Snazte se predejit pouziti Misto nich pouzivejte

nasledujicich zapornych nasledujici vhodna

slov a spojeni: slova a a spojeni:

* Trpi + S diagnézou

* Hrozn@, vysilujici nemoc * Progresivni svalové onemocnéni
* Postizeny * Ovlivnény

* Upoutany/odkazany na vozik * Potfebuje podporu voziku.

* Onemocnéni (virové) * (Genetickd) porucha / stav

* Zavazné [ smrtelné * Niivé / zivot omezujici

+ Chromy nebo mrzak * Progresivni svalové onemocnéni

DalSi tipy

+ VétSina lidi s diagndzou Duchennovy svalové dystrofie jsou muzi. Mnozi
chlapci dosahnou dospélosti, mize byt vhodné hovofit o nich jako
0 "mladych muzich", nikoli "chlapcich" nebo "détech".

+ Slova jako "normalni", "spokojeny, naplnény" a "produktivni" by méla byt
pouzivana opatrné. Véty by nemély znit tak, jako Ze osoby Zijici s DMD

nejsou "normalini”, "spokojené" nebo "produktivni”.
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Specifické vyzvy a jak pomoci
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Specifické vyzvy a jak pomoci

V néasledujici kapitole naleznete informace o tom, co ocekavat ve tfidnim
prostiedi. Kapitola je fazena do Casti podle véku a typické miry progrese
onemocnéni. Kazda cast se zabyva specifickymi télesnymi, kognitivni
a behavioralnimi tématy a zahrnuje také téma dlvérnosti. PopiSeme
problémy, snimiz se mulzete setkat, a nabidneme prakticka feSeni, jak
pomoci.

Kterou tridu nebo vékovou skupinu uéite?

Matefska a zakladni Skola (vék 4-7 let) 28
Zakladni Skola (vék 7-11 let) 36
Zakladni Skola a viceleté obory (vék 12+) 48
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Materska a zakladni skola
(deti ve veku od 4 do 7 let)



Télesné schopnosti

Duchennova svalova dystrofie je obvykle diagnostikovana ve véku mezi
3 a7 lety. BEhem této pocateCni faze se mohou jevit pohyby vasSeho Zaka
pomalej§i nebo vice namahavé nez u ostatnich déti. Mizete si vSimnout
télesnych zmén. Napfiklad rozSifenych lytkovych svald a chize po $pickach,
jejiz pricinou je tuhnuti Slach paty. V tomto obdobi mize chlapec s DMD
také zacit mit potize se vstavanim ze sedu. Divodem je slabost svalli
nohou. Dokonce i nejmladsi studenti s DMD budou jiz Celit vyzvam v ramci
pohybu ve Skolnim prostiedi.

Zadejte tfidé ukol formou brainstormingu a spoleéného rozhodovani,
jak kamarada se svalovou dystrofii zapojit do VSECH ¢&innosti ve tfidé.
Pozadejte Zaka s DMD a jeho spoluzéky, aby formulovali své pfedstavy, jak
nejlépe chlapce do urcité Ccinnosti ve tfidé, exkurze nebo aktivity
0 pfestavkach zapojit. Berte to jako lekci o zivoté a feSeni probléml. Tato
prace tfidu uci empatii a porozumeni.

Kdyz chlapce pozadate, aby se z polohy vleze postavil, nadzvedne
nejprve zadecek do vzduchu a pak pouZije své ruce jako oporu. Do stoje se
chlapec dostava pomoci kraceni“ rukama. (Lékafsky termin pro tento
pohyb je "Gowersovo znameni".)
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Vyzvy ve tridé a jak pomoci

Vstavani ze sedu a ze zidle

Zkontrolujte, zda ma student pfistup k opofe, kterou potfebuje pfi vstavani.
Pomozte mu postavit se nebo se ujistéte, ze se ma za co chytit, zejména na
toaleté. Tato pomoc bude nezbytna jak ve ffidé, tak na vyletech. Détem
byva nékdy trapné se o téchto vécech bavit, proto, prosim, na pomoc
pamatuijte, ale pfilis o ni nemluvte.

Vstavani ze zemé

Provadéjte prosim minimum ¢innosti na podlaze. Chlapcim s DMD se
z pozice vsedé na podlaze vstava velmi tézko. Je vhodné, aby chlapec
sedél v kfesle s opérkami. Nicméné pokud aktivity v sedé na podlaze
provadét budete, zak s DMD by nemél byt izolovan tim, ze pfi nich jako
jediny sedi v kfesle. Provedte napfiklad upravu struktury lekce tak, aby
mohlo sedét na Zidli nékolik zak( nebo vSichni.

Zvedani predmétl z podlahy, zavazovani tkanicek etc.

Pamatujte na to, ze zak s DMD mize snadno ztratit rovnovahu. K padim
dochazi ¢asto velice nahle. Muzete urcit kamarada, ktery sedi vedle v lavici
nebo pobliz chlapce s DMD, a chlapci v pfipadé potfeby vypomuze.

Chuize na dlouhé vzdalenosti

Nenechte chlapce s DMD prekonavat dlouhé vzdalenosti pésky. Pési
vzdalenosti by mély byt co nejkratSi. Ponechte chlapci vice Casu a také
dostatek pfilezitosti k odpocinku. Mél by mit moznost se kdykoliv v pfipadé
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potfeby zastavit. Je tfeba na to myslet také pfi planovani exkurzi, které
zahrnuji mnoho chtize, nebo pokud je napf. jidelna nebo bistro daleko od
ucebny. Jestlize je potfeba vice ¢asu, mizete za odménu spoluzakovi nebo
spoluzacce udélit titul chlapcova ,partaka“, spolecné mohou ze tfidy vyrazit
0 néco dfive nebo se o trochu pozdéji vratit.

Schody

Studenti s DMD vSech vékovych kategorii by méli byt chlize po schodech
pokud mozno uSetfeni. Chize po schodech svaly zatéZuje a urychluje jejich
poskozeni. PouZivejte radéji vytah nebo rampy.

Pohybové aktivity o prestavkach a télesna vychova (Splh, lezeni,

kladina, prolézacky etc.)

CviCeni zaméfend na udrzeni rovnovahy a Splhani nebo lezeni jsou kvdli
slabosti svalll pro zéky s Duchennovou svalovou dystrofii obtizna. Ptejte se
rodicu, ucitele télesné vychovy ve Skole a odbornika na specialni télesnou
vychovu (pokud je k dispozici). Na spoleéném setkani mizete prodiskutovat,
co mozné je a co nikoli. VyuZijte moznosti a snazte se ziskat odpovédi na
své otazky. Télesné moznosti chlapci se DMD se mohou v pribéhu
Skolniho roku ménit. Pomoci muze setkani kazdych par mésicd. Je uzite¢né
pozvat vSechny zicastnéné strany.

Svacéiny a vareni

Jiz v mladém véku mize Zak s DMD podstupovat lécbu steroidy. Steroidy
zpomaluji rozvoj svalové slabosti. K nezadoucim G¢inkim patfi rychlé
pfibyvani na vaze. Ujistéte se prosim, ze kazde jidlo, které zak pfijima, je
vyzivné. Zeptejte se rodicl, zda ma zak néjaka dalsi dietni omezeni.
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Doporucené aktivity ve tride

Zapojte téma DMD do prirodopisu k latce o lidském téle

"Zeptejte se zaku, které &asti téla ovliviiuji svaly. (Témér vSechny Castil)
Pak se zeptejte, zda védi o néjaké Casti, kde tomu tak neni (mozek a nervy).
Détem jsem tedy vysvétlil, Ze i kdyZ Ondrejovy svaly funguiji jinak nez jejich
svaly, mozek, pocity i trdpeni ma stejné jako oni. V tu chvili to détem doslo."

- Ondfejav ucitel, prvni tfida

Zahrajte si hru ve skupiné

"Z4ci stoji ve velkém kruhu. Jeden napodobuje zvife pomoci zvuku nebo
pantomimy. KdyZ nékdo uhodne, ukolem dalSiho v kruhu je napodobit zvife,
jehoz nazev za€ina na posledni pismenko prévé uhodnutého zvifete.
Napfiklad po psovi sova, po sové andulka a tak dale."

- pfiklad je z knihy Accessible Games Book. Obsahuje tipy na hry vhodné
pfi omezené pohyblivosti horni poloviny téla.

Vice informaci a tipy na tfidni aktivity se studenty se zdravotnim
hendikepem najdete v zavére¢né kapitole Zdroje informaci pro ucitele.

32 | Na vzdélani zaleZi - Privodce o Duchennové svalové dystrofii pro ucitele



Kognitivni vyvoj

U chlapci s DMD se Castgji vyskytuji potize v oblasti jazykového vyvoje.
Z4k sDMD nemusi byt schopen zpracovat stejné mnozstvi informaci
a pokynu jako jeho vrstevnici. MiZe mit také obtize se spravnymi a rychlymi
reakcemi na otadzky nebo pfi samostatném vyjadfovani. V dusledku
problémd v jazykové oblasti chlapci s DMD nékdy bojuji i se ¢tenim. Dal3i
obtize, se kterymi je dobré pocitat, jsou: impulzivita, snizena emocionalni
kontrola, niz§i mentalni flexibilita a pfizplsobivost.

Celkové se v populaci chlapci s DMD inteligen¢ni kvocient pohybuje od
mirné retardace az k nadpriméru. Je dilezité si uvédomit, ze obtize
v oblasti uCeni a chovani nejsou vysledkem lenosti, tvrdohlavosti nebo
jinych chyb charakteru. Mohou souviset s kognitivnimi nedostatky.
Informuijte rodi¢e, pokud mate v tomto ohledu néjaké obavy.

Prizpuisobeni Skolniho prostredi

V ranych fazich spoluprace s novym zakem s DMD je vhodné setkat se
srodiCi a neformalné si promluvit o diagnoze, zkuSenostech rodi¢i se
soucasnym stavem chlapcovych schopnosti, a 0 vSem, co by mohlo byt
béhem roku potfeba. A pokud se tak jiz nestalo, miZete studenta odeslat na
nezavislé vysetfeni, které prokaze, zda ma narok na sluzby specialniho
vzdélavani. Povinnosti Skol je umistit a zajistit vSechny déti se zdravotnim
postiZzenim.

Tuzky, které jsou robustni v misté uchopu, ¢asto studentovi s DMD
umoziuji lepsi kontrolu nastroje pfi psani. Zjistéte si, jaky typ je pro
Vaseho studenta nejlepsi a méjte vzdy nékolik kust u sebe ve stole.
Stejné tuzky mizete dokonce nabidnout celé tfidé. Jakmile si déti vS§imnou,
Ze ma spoluzak takovou péknou tuzku, budou ji okamZité zarucené
,potfebovat* také!
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Problémy s chovanim

Télesné omezeni muze byt narofné pro kazdého. Télesna omezeni
mladych muzi s DMD v pribéhu Casu stale sili, a i ti nejmlad$i mohou
pocitovat frustraci a zklamani. U nékterych chlapcu se tyto proZitky mohou
odréaZet v jejich chovani.

Problematické projevy v chovani mohou souviset s impulzivitou,
nedostateCnou regulaci emoci a snizenou flexibilitou mysleni. Chlapci
s DMD se mohou chovat nevhodné také proto, Ze se citi frustrovani svymi
problémy s ucenim.

Studenti s DMD nékdy uZivaji léky se silnymi nezadouci ucinky. Mohou
ovliviiovat jejich chovéni. Va3e citlivost a podpora jsou velmi duleZité.
Studenti s DMD by méli byt spoleéné s ostatnimi vedeni k odpovédnosti
a dodrZovani pravidel, avSak nadmérné rigidni pfistup k discipliné neni
vhodnym feSenim. Frustraci a problémy s chovanim spiSe dokaze
vystupniovat nez zmirnit. Pri¢iny a feSeni problematickych projevi v chovani
hledejte ve spolupraci s rodici.

Zaved'te pravidelné rozhovory o toleranci ve tridé. Priklad: Néktefi
studenti potfebuji pomoc se Ctenim, néktefi se psanim, jini potfebuji pomoc
s dodrzovanim pravidel.
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Téma duvérnosti

Diagndza Duchennovy svalové dystrofie byla u VaSeho studenta stanovena
vnedavné dobé. Je jesté pomémé maly a plné i nerozumi.
Bude lep$i, kdyZ budete predpokladat, Ze mu rodice poskytli prozatim jen
malé mnozstvi informaci nebo Zadné. Jediny zpusob, jak si tento
pfedpoklad ovéfit, predstavuje setkani s rodici. Rodice Vam sdéli charakter
a mnozstvi informaci, které si pfeji, abyste s jejich ditétem, se spoluzaky
a dalsimi rodici a uciteli sdileli.

Obecné plati, Ze je dulezité péstovat otevienou, upfimnou a citlivou
komunikaci o DMD se studentem i rodi¢i. Je to dlleZitym predpokladem
toho, aby se zadny ze zucastnénych nestydél sdilet informace, klast otazky
a fesit veskeré problémy, které se dostavi.

Nasleduje nékolik doporuceni, jak mladym studentim s DMD ve
tiidnim prostfedi pomoci.

+ Zavedte v maximalni mozné mife rutinni postupy a praci podle danych
pland.

+ V pfipadé trvalych i do¢asnych zmén studenta predem informuite.

+ VyuZivejte systému odmén.

+ Trenujte pozitivni socialni chovani pomoci hranych scének.

* Rodi¢e pravidelné informujte o pokroku ditéte, a také o veSkerych
problémech s u€enim i vaSich obavach ohledné jeho télesného stavu.
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Zakladni Skola
(déti ve veku od 7 do 11 let)



Télesné schopnosti

V tomto véku je va$ student v tzv. "pfechodné fazi" Duchennovy svalové
dystrofie. (Vice informaci naleznete v kapitole Pribéh DMD.) Jeho svaly na
nohou dale slabnou, bude mit problémy s chlzi, stdnim a udrzenim
rovnovahy. S nejvétsi pravdépodobnosti nebude schopen vyjit Zadné
schody a nemél by k tomu byt nabadan.

Pokrocilé pfiznaky DMD s sebou mohou v prostfedi Skoly a tfidy pfinaSet
nove problémy, kterym je tfeba Celit.

Zadavejte tfidé od zacatku Skolniho roku ukol brainstormingu
a spoleéného rozhodovani, jak kamarada se svalovou dystrofii zapojit
do VSECH éinnosti. Pozadejte 7aka s DMD a jeho spoluzaky, aby
formulovali své pfedstavy, jak nejlépe chlapce do urcité Cinnosti ve tfidé, na
exkurzi nebo o prestavkach zapojit. Berte to jako lekci o Zivoté a feSeni
problém0. Tato prace tfidu uéi empatii a porozumeni.
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Vyzvy ve tridé a jak pomoci

Zména drzeni téla a chtize

DrZeni téla vaSeho studenta se méni z divodu oslabeni svalli panevniho
dna. Slabost svalli panevniho dna a naslednou ztratu tézisté chlapec
kompenzuje pferozdélenim vahy a pfesunem tézisté. (Chlapci s DMD Casto
vystrkuji bficho smérem dopfedu, ramena dozadu a pohybuji se se zatatymi
chodidly.) Je mozné, Ze se chlapec bude potfebovat pfi chlzi opirat o zed.
V této souvislosti se mohou objevit poznamky nebo rizné otazky. Téma se

studentem a tfidou citlivé a upfimné prodiskutuijte.

Vstavani ze zidle

Zkontrolujte, zda ma student pfistup k oporfe pfi vstavani. Pomoci mu
mUZete vy nebo spoluzak. Je dobré, kdyz se ma chlapec pfi vstavani za co
pfitdhnout, zejména na toaleté. Tato pomoc bude nezbytna ve Skole, ve
tfidé i na vyletech.

Vstavani z podlahy

Omezte Cinnosti na zemi na minimum. Chlapci s DMD se z pozice na
podlaze vstava velmi téZko. Mél by sedét v kiesle s opérkami pro ruce.
Nicméné pokud aktivity vsedé na podlaze provadét budete, zak s DMD by
nemél byt izolovan, a jako jediny sedét pfi téchto Cinnostech v kiesle. Je-li
to mozné, upravte strukturu lekce tak, aby na zidli mohlo sedét vice zak(
nebo vsichni.
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Zvedani predméti z podlahy, zavazovani tkanicek etc.

Pamatujte na to, ze zak s DMD mize snadno ztratit rovnovahu. K padim
dochazi Casto velice nahle — nohy jako by najednou pfestaly fungovat.
Muazete uréit kamarada, ktery sedi pobliz, v pfipadé potfeby pomize.

Chuze na dlouhé vzdalenosti

Prosim, nenechte Zaka chodit na dlouhé vzdalenosti. Je tfeba s tim pocitat
na vyletech, které zahrnuji mnoho chize, nebo v pfipadé, ze jsou bistro ¢i
jidelna daleko od ucebny. Pokud je pfi nékterych Cinnostech potfeba Casu
navic, muzete za odménu pfidélovat dal$im détem titul "partaka", a dovolit
této dvojici odejit ze tfidy o trochu dfive nebo pfichazet o néco pozdéji.
Pokud vas student iz pouZiva vozik, vénujte pozornost bezbariérovym
pFistuptim na vyletech.

Schody

Chlapci s DMD by se méli chlzi po schodech vyhnout, nebot zatézuje
oslabené svaly. Misto schodl radéji pouzivejte vytahy nebo rampu. Mladi
muzi v tomto véku se mohou zacit branit pomoci vCetné pfipadl, kdy ji
potfebuji. Pokud chlapec musi po schodech, z bezpecnostnich divodi
prosim vzdy zajistéte dospély doprovod. Pokud se chlapec pomoci nebo
pouziti vytahu brani, obratte se prosim na rodinu.

Vzdélavani ostatnich studenti o DMD

Je duleZité zapojit vSechny studenty do diskusi o DMD tak, aby to
odpovidalo jejich véku. A je dlleZité podporovat porozuméni, zaélenovani a
pratelstvi. Jako pomlcka muze poslouzit kratké animované video o DMD
BrainPOP. Je voIné k dispozici na strankach www.parentprojectmd.org.
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Vyzvy ve tfidé a jak pomoci (pokracovani)

Uéast na hodinach télocviku

Zeptejte se rodi€l, co chlapec dokdZze a co nikoliv. S nejvétsi
pravdépodobnosti bude kvili oslabenym svalim a rovnovaze bézna forma
ucasti na hodinach télocviku obtizna. Poradte se se specialistou na
specialni vzdélavani ve Skole, pracujte na tom, aby se student po vhodnych
upravach aktivné télesné vychovy ucastnil. Vzhledem k tomu, Ze se jeho
schopnosti mohou v pribéhu Skolniho roku ménit, setkani s rodici chlapce
a s odbornikem pro oblast adaptované vyuky by bylo dobré opakovat vzdy
jednou za nékolik mésicu.

Potize s rychlosti a vydrzi pfi psani poznamek

Pofidte kopii poznamek a zajistéte Zakovi pfistup k pocitaci, kde si muze
poznamky zapisovat nebo stahnout. Dale méjte pfipravené tuzky se
specialnimi drzatky, magnetofon nebo diktafon. Pfipadné také dovolte
Zakovi s DMD pofidit opis poznamek od spoluzéka.

Pomala nebo nedostate¢na priprava na hodinu (zvedani knih

a pod.)

Ponechte studentovi vice ¢asu na pfipravu. Mize napfiklad pfichazet do
tfidy o néco dfive a odchézet pozdgji. Zvazte vzdy také moznost pozadat
o pomoc spoluzéky. Mohou chlapci pomahat s noSenim tézkych knih,
doprovazet ho do tfidy a do bistra nebo do jidelny. A pomohou mu sbalit
pomucky na konci vyucovani. Dal§i moznosti je umoznit zakovi pouzivat
vozik nebo tasku na koleckach. Zkratka néco, co bude snadno ovladatelné
pro vSechny zucastnéné.

40 | Na vzdélani zaleZi - Priivodce o Duchennové svalové dystrofii pro ucitele



Zhorseni dychacich funkci

Dychani je v tomto véku pro chlapce s DMD obtiznéjsi. Potize s dychanim
mohou veést k pfiznakim jako je bolest hlavy, duSevni nepfitomnost,
problémy s koncentraci a bdélosti béhem dne. Budte chapavi a s pfiznaky
poCitejte (viz vySe). Je velmi dilezZité, aby byl student s Duchennovou
svalovou dystrofii osvobozen od Skoly v dobé chfipkovych a virovych
epidemii. Kvuli oslabenym svalim se chlapcim s DMD obtizné odkaslava
a obycejné nachlazeni mlZze rychle pfejit v zapal plic. Myslete na to, Ze je
tfeba vzit chlapce k Iékafi, pokud se rozvinou pfiznaky.

Svaciny a vareni

Va$ Zak s DMD moZna podstupuje lécbu steroidy. Steroidy zpomaluji rozvoj

,,,,,

Ujistéte se prosim, ze kazdé jidlo, které pfijima, je vyzivné. Zeptejte se
rodiCu, zda ma chlapec néjaka dalsi dietni omezeni.
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Doporucené tridni aktivity

Lekce na podporu tolerance ve tfidé

V obchodé se sportovnimi potfebami pofidte pfipinaci zatéZe na kotniky.
(Dvé zavaZzi na osobu.) Promluvte si s détmi o tom, Ze Duchennova svalova
dystrofie zplsobuje svalovou slabost, a Ze se jim chystate ukazat, jak se
jejich spoluzak s DMD citi.

Studentim (kromé studenta s DMD) upevnéte zavazi na zapésti nebo
kotniky béhem prestavky nebo hodiny télocviku. Pfiblizné po pll hodiné je
pozadejte, aby ve tiech nebo Ctyfech vétach popsali své pocity (,unaveny/a“,
,smutny/a“, ,rozzlobeny/a", ...). Pak si vichni spole¢né promluvte o tom, jak
se déti po tomto zazitku citi, a jak si mysli, Ze se jejich spoluzak s DMD citi
kaZdy den.
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Zapojte téma DMD do studijniho planu

Skvéla pfilezitost miZe byt vrédmci témat zdravi (svalovy systém),
pfirodovéda (jak svaly funguiji), nebo spolecenskych véd (postoje vici lidem,
ktefi jsou v néCem jini, osoby se zdravotnim hendikepem).

Zvolte rzné hry nebo ¢innosti vhodné do tridy, kterych se mlze kazdy
zucastnit. Vyborny zdroj pfedstavuje kniha The Accessible Games Book od
autorky Katie Marl. Obsahuje hry urené specialné pro smiSené skupiny,
vCetné skupin s détmi se zdravotnim hendikepem. V kapitole Zdroje
informaci pro ucitele o této knize naleznete vice informaci.
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Kognitivni vyvoj

U chlapci s DMD se Castéji vyskytuji potize v oblasti jazykového vyvoje.
Z4k sDMD nemusi byt schopen zpracovat stejné mnozstvi informaci
a pokynu jako jeho vrstevnici. MUZe také mit obtize se spravnymi a rychlymi
reakcemi na otazky nebo pfi samostatném vyjadfovani. V tomto vékovém
obdobi se mohou navic zaCit vice projevovat obtize s organizovanim,
planovanim a volbou priorit.

Celkové se v populaci chlapci s DMD inteligenéni kvocient pohybuje od
mirné retardace az k nadpriméru. Je dilezité si uvédomit, ze obtize
v oblasti uCeni a chovani nejsou vysledkem lenosti, tvrdohlavosti nebo
jinych chyb charakteru. Mohou souviset s kognitivnimi nedostatky. Je
dulezité, abyste informovali rodi¢e, pokud mate vtomto ohledu néjaké
obavy.

Prizpiisobeni vyuky

Je pravdépodobné, Ze student jiz proSel nezavislym hodnocenim, zda ma
narok na specialni vzdélavani. Nejlepsi je na setkani s rodici ditéte probrat
souCasnou Uroven chlapcovych schopnosti a mozné potfeby v prubéhu
Skolniho roku. MGZe byt nezbytné provést lpravy v oblasti pisemnych testu
a zadani. Chlapclv individualni vzdélavaci plan (IVP) by mél nastinit, co je
povoleno a vhodné pro danou situaci. Nicméné nejdulezitéjsi je vzdy Vase
maximalni mozna flexibilita.
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Prakticka reseni

Nasleduje nékolik navrhi na upravy, které muzete uvazit také v pfipadé
Vaseho studenta s DMD:

Psani testu

+ Minimalizujte psani. MUZe byt pro studenta naro¢né.

* UmoZnéte mu ustni zkouSeni.

+ PoZadejte ho, aby diktoval odpovédi na magnetofon
nebo diktafon.

Doméci ukoly

« Zvazte zadani zkracené ulohy (méné psani).

* Ponechte €as navic pro jeji spinéni.

+ Pozadejte chlapce o ustni zpracovani misto
pisemného.

* DelSi nebo sloZitéjSi tkoly rozdélte na Casti.

* Poskytnéte studentovi jednoznacné, konkrétni
a pfesné instrukce pro spinéni kazdé z ¢asti.

Ve tiidé

« Poskytujte dostatek pfileZitosti k tvaréimu vyjadfeni.
* Pfi vykladu uciva budte konkrétni a studentovo
porozuméni si pfed pfechodem na nové ucivo
oveéfujte.
* Zajistéte mu pomoc s matematikou nebo se ¢tenim.
+ Podnécuijte studenta k aktivni a praktické Cinnosti.
* Povolte pocitac pro psani poznamek.
(Na klavesnici je psani ¢asto jednodussi.)
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Problémy s chovanim

Po dosazeni 10 let muze mit V&$ Z&k pfiznaky jako jsou bolesti hlavy,
psychicka nepfitomnost, potize se soustfedénim nebo potize zistat bdély
béhem dne. Tyto problémy jsou dUsledkem respiraénich obtizi. Mohou mit
také vliv na jeho chovani ve ffidé. PFic¢inou téchto pfiznak( mohou byt
problémy s dychanim béhem noci. Pokud pozorujete nékteré z téchto
pfiznaku, prosim informujte rodiCe. MiZe to byt duleZité v pfipadé, ze si
nevsimli doma.

Kromé toho bude va$ student s nejvétsi pravdépodobnosti uzivat léky,
jejichZ ukolem je zpomaleni pfiznaki DMD a zlep$eni sily svall. Prednison
je Siroce vyuzivany steroid, ale ¢asto ma také zavazné fyzické a psychické
nezadouci u€inky. Mohou ovlivnit studentlv vzhled, chovani a Skolni vykony.
(Mezi télesné zmény patfi pfibyvani na vaze a zmény ryst obliCeje.
Psychické nezadouci ucinky zahrnuji problémy se soustiedénim, spankem
a ovladanim emoci.) Chlapec proZiva mnoha uskali a omezeni, a to mize
vést k depresi, frustraci i agresivnimu chovani.

Chlapci s DMD v tomto véku mohou disponovat slabSimi socialnimi

dovednostmi v oblasti feSeni problému a konfliktl, a také nemusi zcela
beze zbytku rozumét dopadu, ktery ma jejich chovani na ostatni.
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Téma dlvérnosti

V této fazi je pravdépodobné, Zze se rodi¢e se studentem jiz o nékteré
informace o diagndze podélili. Nicméné neni dobré to najisto pfedpokladat.
Je dulezité se s rodiCi setkat a zjistit, co skute¢né student o Duchennové
svalové dystrofii vi a co nikoli.

| kdyZ je nutné respektovat prani rodic, je také duilezité péstovat otevienou,
upfimnou a citlivou komunikaci o0 DMD se studentem a jeho spoluzaky. Je
to dlleZitym pfedpokladem toho, aby se Zadny ze z(Castnénych nebal
sdilet informace, klast otazky a fesit veSkeré problémy, které se dostavi.

Pestujte otevrenou,
uprimnou a citlivou
komunikaci o DMD
se tridou
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Zakladni skola a vicelete obory
(deti ve veku od 12 let)



Télesné moznosti

Priblizné od véku 12 let bude student s Duchennovou svalovou dystrofii
nejspiSe jiz pouzivat vozik. Divodem je vyrazny uUbytek sil kosterniho
svalstva. Svaly chlapce s DMD budou béhem dospivani nadale slabnout.
Toto obdobi je povaZzovano za vrcholnou fazi DMD.

Aktivity, které vyzaduji pouzivani pazi, nohou nebo trupu budou vyZadovat
asistenci. VétSina mladych muz( v raném obdobi dospivani nadale mize
pouzivat své prsty a obvykle mohou psat a pouzivat pocitac.
Pro starsi studenty (15 let a vice) vSak mohou byt i tyto Ukony jiz obtiznéjsi.

Zapojte tfidu do brainstormingu a spoleéného rozhodovani o tom,
jak kamarada se svalovou dystrofii zaélenit do VSECH &innosti.
Studenta s DMD a jeho spoluzaky vyzvéte, aby formulovali své predstavy,
jak nejlépe studenta do urcité Cinnosti ve tfidé, na exkurzi nebo
o pfestavkach zapojit. Berte to jako lekci na téma zivot a feSeni problémd.
Je to prace, ktera tfidu uci empatii a porozuméni.
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Vyzvy ve tfidé a jak pomoci

Pohyblivost

Ujistéte se, Ze je ve tfidé dostatek mista pro pohodiny pohyb na voziku
nebo na skutru. Vas student bude pfi pfesouvani mezi tfidami potfebovat
cestovat po chodbach, a ty mohou byt pfeplnéné a hektické. Uvazte, zda by
mohl napfiklad odchazet ze tfidy o néco dfive a pfichdzet o néco pozdéji.

Uéast na hodinach télocviku

Z mnoha dlvodu, psychologickych i socialnich, je pro studenta dileZité
aktivné se podilet na hodinach télocviku. Zeptejte se studenta a jeho rodicu,
o je mozné a co nikoliv. | kdyZ se nebude moci zucastnit télesné vychovy
tradinimi zpusoby, povzbuzujte chlapce k ucasti novym a netradiénim
zplsobem. Napfiklad mu dejte Sanci stopovat Cas, bodovat, nebo délat
referaty. Vzhledem k tomu, Ze se jeho schopnosti mohou v prubéhu roku
meénit, je vhodné schazet se s rodici vzdy jednou za nékolik mésicu.

Potize s rychlosti a vydrzi pfi psani poznamek

Pofidte kopii poznamek a zajistéte Zakovi pfistup k pocitaci, kde si muze
poznamky zapisovat nebo stahnout. Dale méjte pfipravené tuzky se
specialnimi drzatky, magnetofon nebo diktafon. Pfipadné také dovolte
Zakovi s DMD pofidit opis poznamek od spoluzaka.

Pomala priprava nebo neschopnost pfipravit se na hodinu

(zvedani knih)

Je mozné, ze vas student bude mit kazdy den ve tfidé k dispozici svého
asistenta. Pokud ne, poZadejte diskrétné nékoho ze studentd, aby mu
pomahal s noSenim tézkych knih, s pfesunem mezi tfidami, do jidelny
a podobné.

50 | Na vzdélani zaleZi - Priivodce o Duchennové svalové dystrofii pro ucitele



Chuize na dlouhé vzdalenosti

Prosim, nenechte zaka chodit na dlouhé vzdalenosti, ani pokud jesté
nepouziva vozik nebo skutr. Je tfeba s tim pocCitat také pfi pfipravé vyletd,
které zahrnuji mnoho chlize, nebo je-li bistro ¢i jidelna daleko od ucebny.
Pokud je pfi nékterych ¢innostech ¢asu navic potfeba, mizete za odménu
pfidélovat studentim titul "partédka" a dovolit dvojici odchézet ze tfidy
o trochu dfive nebo pfichdzet o trochu pozdéji. Pokud va$ student jiz
pouziva vozik, vénujte pozornost bezbariérovym pfistupim, nez se
vypravite na vylet nebo na exkurzi.

Schody

Mlady muz s DMD by se mél chlzi po schodech zcela vyhnout. Je pro ného
nebezpecna a zatézuje svaly. Misto schodu pouzivejte vytahy nebo rampu.
Mladi muzi v tomto véku se mohou zadit branit pomoci véetné pfipadu, kdy
ji potfebuji. Pokud chlapec nékdy musi po schodech, z bezpecnostnich
dlvodd prosim vzdy zajistéte dospély doprovod. Pokud se chlapec pomoci
nebo pouzivani vytahu brani, je nutné obratit se na rodiCe a spolecné najit
vhodné feSeni.
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Doporucené ¢innosti ve tridé

Skupinova prace

Studenti s DMD ¢&asto davaji pfednost praci ve dvojicich, které jsou
z hlediska schopnosti smiSené, nebo ve skupinach. Nemaji obvykle pfilis
v oblibé praci samostatnou nebo spoleéné s celou tfidou. VétSina studentd
preferuje spiSe skupiny flexibilni nez ucitelem pevné dané.

Vyukové postupy

Podle vysledk( vyzkumu, bez ohledu na vék nebo zdravotni postizeni,
studenti ve vyuce povazuji za neuZiteCnéjSi nasledujici:

+ KdyZ dostavaji v pfipadé potreby vice ¢asu na zadanou praci.

« KdyZ ucitel poskytuje studentlim na vybér vice moznosti
a dostatek pfileZitosti pro tvarci vyjadfeni.

* Kdyz ucitel vysvétluje latku peclive.

+ Kdyz maji k dispozici pomoc s matematikou nebo se ¢tenim.

* Kdyz vyuka nabizi pfilezitosti pro mezilidske interakce.

+ Kdyz jsou do vyuky zahrnuty aktivni a praktické ¢innosti.
* Vysledky pochazi z vyzkumu Students’ Perceptions of Instruction in
Inclusion Classrooms: Implications for Students with Learning Disabilities
(Vniméni instrukci vramci vyuky ve tfidach s integrovanymi studenty

a jejich vyznam pro studenty s poruchami uceni), uvefejnéneho organizaci
FAPE a revidovaného Ufadem pro specialni vzdélavaci programy v USA.
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Kognitivni vyvoj

Chlapci s DMD mohou mit problémy s u¢enim v jazykové oblasti. Kromé
toho jejich Skolni vykony ovliviiuje svalova slabost a Unava. V&S student
s DMD nemusi byt schopen zpracovat stejné mnozstvi informaci a pokyn
jako jeho vrstevnici. MiZe mit obtize s reakcemi na otdzky a pfi
samostatném vyjadfovani. V tomto vékovém obdobi se vice projevuiji také
obtize s organizovanim, planovanim a volbou priorit.

Celkové se inteligenéni kvocient mladych muzi s DMD pohybuje od mimé
retardace k nadprimeéru. Je dulezité si uvédomit, Ze obtize v oblasti u¢eni
achovani nejsou vysledkem lenosti, tvrdohlavosti nebo jinych chyb
charakteru. Mohou souviset s kognitivnimi nedostatky. Pokud mate v tomto
ohledu néjaké obavy, informuijte studentovi rodice co nejdfive.
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Pfizplisobeni ve vyuce

Je mozné, ze student jiz proSel nezavislym hodnocenim, zda mé nérok na
specialni vzdélavani. NejlepSi je na setkani s rodici probrat soucasnou
uroven schopnosti studenta a jeho potencialni potfeby v pribéhu Skolniho
roku. MZe byt nezbytné provést Upravy v oblasti psanych testl a zadani.
Chlapclyv Individualni vzdélavaci program (IVP) by mél uréit, co je povoleno
a co je vhodné pro danou situaci. Nicméné nejdulezitéjsi je vzdy Vase
maximalni flexibilita.

Je-li hlavnim problémem psani, Ize nahradit pisemky za ustni zkou$eni.
Pokud jsou zadani pfili§ narona co do mnozstvi psaného projevu, lze je
upravit tak, aby bylo vypracovani kratsi. Alternativné Ize pozadovat ustni
zpracovani otazek misto pisemného. PocitaCe jsou vétSinou velkou pomoci
a psani na klavesnici je pro studenta s DMD Casto jednodussi.
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Ponechte studentovi vice ¢asu na zapisovani poznamek. Pomoci mize
magnetofon nebo diktafon.

Pokud student potfebuje vozik, ujistéte se, Ze je pro ného v ulickach
dostatek mista, a ze se vSude dostane snadno.

Povolte studentovi s DMD vice ¢asu na pohyb mezi tfidami a napfiklad

do bistra a do jidelny. MUZete mu vybrat spoluzaka, ktery mu pomuze. Tito
dva studenti pak mohou opoustét tfidu dfive a pfichazet o néco pozde;ji.

Priivodce o Duchennové svalové dystrofii pro ucitele - Na vzdélani zalezi | 55



Problémy s chovanim

Coby ucitel na druném stupni, ve tfidach viceletych gymnéazii nebo na
ostatnich stfednich Skolach jste neustale svédkem problematiky dospivani.
Fyzicky, emocionalni a socialni rist neni bezbolestny a ovliviiuje v tomto
narotném obdobi vSechny studenty. Je dulezité si uvédomit, ze stejné
slozité a pravdépodobné jesté narocnéjsi je obdobi pfechodu do dospélosti
také pro mladé muze s DMD. Zmény, které proZivaji, pro né mohou byt
frustrujici. Zatimco préatelé ziskavaji vice nezavislosti, dospivajici s DMD se
potyka s rostouci zavislosti, zavaznymi zdravotnimi problémy a budoucnosti
zkracenou nécim, s ¢im Zil jiz jako maly kluk.

Teenager s DMD zije se starostmi specifického druhu, a ty mohou (ackoliv
to tak neni vzdy) nepfiznivé ovlivnit jeho chovéani ve Skole. Jak tyto starosti
zvlada, zavisi na jeho osobnosti, schopnostech v oblasti zviadani problému
a na tom, zda uziva Iéky, které ovliviuji jeho chovani.

Je dlleZité, aby ucitel mladého muze s DMD mél cit a uvédomoval si, ¢emu
v8emu jeho student kazdy den Celi. Souc¢asné se zachovavanim Skolnich a
tfidnich pravidel, je tfeba byt soucitny, otevieny a upfimny. Studentovi
rodice Vam mohou byt pfi vedeni mladého muze s DMD velkou oporou. Je
velmi dlleZité, setkavat se s nimi v pravidelnych intervalech v pribéhu roku
a spole¢né hovofit o pfipadnych zménach chlapcovych schopnosti,
0 novych omezenich a télesnych moznostech.
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Téma duvérnosti

V této fazi je pravdépodobné, Ze Vas student chape svou diagndzu a jeji
progresi. Nicméné neni dobré pfedpokladat, Ze tomu tak musi byt vzdy.
Setkejte se s rodiCi a spoleCné si ujasnéte, co student o Duchennové
svalove dystrofii vi a co nikoliv.

| kdyZ je nutné respektovat prani rodicu, je také dlleZité péstovat otevienou,
upfimnou a citlivou komunikaci o DMD se studentem i jeho spoluzaky. Je to

dalezité proto, aby se nikdo ze zucastnénych nestydél sdilet informace,
klast otazky a fesit veSkeré zalezitosti, které se objevi.

Teenager s DMD
celi obavam
specifickeho
charakteru
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Zaklady prace s individualnim
vzdélavacim planem (IVP)



Pri priprave IVP

pro Vaseho studenta
muzete hrat
rozhodujici roli
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Uvod

Je mozné, Ze bude mlady muz s DMD potfebovat asistenci pouze v rdmci
télesnych Cinnosti a v oblasti zajisténi pfistupu. Muze byt vSak zapotfebi
také dalSich Uprav, aby byl schopen plnit béZzna zadani a standardizované
testy a rozvijel své jazykové znalosti. V pfipadé specifickych poruch uceni
upravy mohou vyZadovat specialni instrukce. To je okamzik, kdy do hry
vstupuje individualni vzdélavaci plan (IVP).

IVP je dokument, ktery poskytuje plan specialniho vzdélavani studenta.
Je navrZen tak, aby student mél ze studijniho planu prospéch a mohl se
spolecné se spoluzaky do vyuky co nejvice zapojit. Tento plén je vytvofen
tymem IVP, ve kterém muzete hrat kliCovou roli, protoZze budete blizkym
pozorovatel kognitivnich a télesnych schopnosti studenta.

Skoly v riznych statech pouzivaji riizna oznadeni tymd IVP — tj. skupiny,
kterd pini dlohu tvirce IVP. Napfiklad: Tym pro hodnoceni (evaluaci)
studentl, Multidisciplinarni tym nebo Tym pro revizi rozhodnuti o pfijeti
a vylouceni studentl. Pro potfeby naSeho dokumentu budeme pouzivat
termin tym IVP.
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Tym IVP

V tymu IVP musi byt rodiCe nebo opatrovnici studenta, alespor jeden
pedagog, ktery pravidelné studenta uci (za pfedpokladu, Ze bude student
vzdélavan v béZném prostfedi), a alespori jeden specialni pedagog a Skolni
zastupce, ktery ma kvalifikaci pro zajiStovani nebo supervizi specialnich
vzdélavacich sluZeb a je informovany o bézném studijnim planu dané Skoly
I prostfedcich, které jsou dostupné. Kromé toho maji rodiCe i Skola pravo
pfizvat do tymu i dalSi spolupracovniky, ktefi daného studenta s DMD znaji
nebo maji dalSi specialni odborné znalosti. Alespon jeden Clen tymu musi
byt schopen interpretovat dusledky tymového hodnoceni pro vzdélavani.

Cile

IVP ur€uje v obrysech méfitelné cile a podrobné se zabyva tim, co se
oCekava, ze se student v prubéhu daného Skolniho roku nauci a ¢eho
dosahne. Cile musi byt navrzeny tak, aby vyhovovaly aktualnim potfebam
studenta. Aktuaini potfeby vyplyvaji ze studentova zdravotniho stavu. Cile
je tfeba navrhovat tak, aby se student mohl co nejvice zapojit do vyuky
podle béZnych osnov a mél v rdmci bézné vyuky vysledky. Aktualni
informace o vysledcich studenta s DMD by mély byt poskytovany rodicim
pravidelné v pribéhu Skolniho roku - alespon tak casto, jako je tomu
v pfipadé ostatnich studentd.

IVP je flexibilni dokument a muze byt v pfipadé potfeby ménén tak, aby
pomahal vhodné reagovat na studentovy potfeby a zaruCoval, ze bude
student s DMD dosahovat ve vzdélani pokrokd. Musi byt revidovan alespon
jednou za rok, potfeby studenta s DMD je tfeba pfehodnotit nejméné jednou
za ffi roky.
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Co je tfeba zvazit

Pro vétSinu chlapci s DMD je ucast na vyuce v bézné tfidé tou nejméné
omezujici moznosti. Nejméné omezujici moznosti je takové prostfedi, ve
kterém dité shendikepem mize obdrZet kvalitni vzdélani zdarma
a v podminkach, které odpovidaji jeho vzdélavacim potfebam za ucasti na
vyuce s vrstevniky bez postizeni v maximalni mozné mife. V nékterych
pfipadech lze potfebu dodate¢né sluzby podpofit tim, Zze se tymu IVP
pfedlozi zadost s informaci o tom, Ze neposkytnuti dané sluzby by vedlo
k vylouceni ditéte z bézné ffidy.

Student s DMD muize potiebovat nasledujici i dalSi souvisejici sluzby:

* Dopravni sluzby

* Fyzioterapie

* Ergo terapie

* Redova terapie

* Poradenstvi

* Socialni sluzby

+ Sluzby podporujici a korigujici vyvoj
* Asistenc¢ni technologie

+ V€asna intervence v oblasti ¢teni

* DoucCovani

* Vyuka v ramci mensich skupin

* Adaptovana télesna vychova (ucitel nebo poradce)

Vice informaci k IVP

Potfeby mladého muze s DMD se mohou li§it od potfeb jinych déti,
které maji specialni vzdélavani. Podrobnéjsi informace o vypracovani IVP
ao zakonech tykajicich se specidlniho vzdélavani ve vaSem staté
naleznete na naSem webu na adrese: www.parentprojectmd.org.
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Shrnuti



Muzete mit
obrovsky vliv

na kvalitu zivota
Vaseho studenta



Proc je vase pomoc tak dulezita

Pokud jde o Skolni zalezitosti studenta s DMD, muzete hrat v jeho Zivoté
zasadni roli. At uz je jeho Skolni dochazka na zacatku nebo mifi na stfedni
Skolu, bude potfebovat va$ informovany doprovod a podporu.
Existuje mnoho zplsobl, jak mizete napomoci zlepSovat jeho télesné
schopnosti, chranit svaly a podporovat socialni interakce - zejména na
zacatku Skolniho roku.

Diky Vasi stalé podpofe a pochopeni mize student s DMD ve $kole
prozivat zabavné a obohacujici zkuSenosti, které jsou Casto
vrcholem obdobi jeho mladosti.

Dékujeme Vam za Vasi snahu obohatit Zivot svého zaka.

Pokud jste shledali naseho pravodce uZitenym nebo mate néjaké navrhy,
jak bychom mohli publikaci dale vylepSovat, radi bychom to védéli.

Prosim, kontaktujte Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD) v USA na
e-mailové adrese info@parentprojectmd.org nebo na Cisle 800-714-5437.

Dal$i informace naleznete na strankach www.parentprojectmd.org.

Priivodce o Duchennové svalové dystrofii pro ucitele - Na vzdélani zalezi | 67



vvvvvv

Doporuceni ve zkratce - nejdulezitéjsi trojice

Bud'te rodi¢im studenta partnerem. Abyste diagnéze vaSeho studenta
ajeho konkrétnim potfebam rozuméli, schazejte se srodi¢i pravidelné.
Budou Vam nejlep§im zdrojem informaci o tom, co vi i nevi o své diagndze,
0 jeho soucasné drovni schopnosti i o specifickych potfebach v pribéhu
Skolniho dne.

Provadéjte s celou tfidou brainstorming a spole¢né rozhodujte o tom,
jak kamarada s Duchennovou svalovou dystrofii zapojit do vSech
¢innosti. Existuje mnoho véci, které miZete pro studenta s DMD udélat,
abyste mu pobyt ve tfidé (pfip. pfichod do tfidy) usnadhnili.

Bud'te tak otevieni a angazovani v tématu DMD a zdravotnich
hendikept, jak jen to studentovi rodice dovoli. Vzhledem k povaze
onemocnéni a jeho rychlé progresi, je pro mnohé z rodicu velmi dilezité
téma citlivosti a davéry. | kdyz je dllezité respektovat prani rodiny, je také
dalezité se tfidou a se studentem péstovat oteviené a upfimné diskuse.
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Vas student potrebuje
Vase informovane
vedeni a podporu
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Zdroje informaci pro ugitele



Mili ucitelé, nevahejte pofizovat kopie nasledujiciho vzkazu.
Vytistény list se vzkazem muzete ponechat ve tfidé v dobé vasi

nepfitomnosti.
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Vzkaz pro vyucujiciho v pfipadé zastupu

Vitejte!
Povim Vam o mé tfidé néco, co byste méli vedét.

Jeden z mych studenti ma Duchennovu muskularni (svalovou) dystrofii
(DMD). Jeho jméno je aje mu let.

Vzhledem k tomu, Ze jsou jeho svaly slabé, potfebuje nékdy vice ¢asu na
psani poznamek, dokonceni testu, pohyb mezi tfidami a na cestu do jidelny.

Ma kamarada / asistenta, ktery mu s témito vécmi pomaha.

Jeho/ jeji jméno je

Pokud mate v planu néjaké hry a aktivity, ujistéte se prosim, Ze vSichni
Studenti ve tfidé se mohou zucastnit.

Doufam, Ze tento vzkaz pomize. Pokud mate jakékoliv dotazy nebo obavy,
obratte se prosim na vedeni Skoly.

Preji hezky den a dékuji Vam za Vasi pomoc!

S pratelskym pozdravem,
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Doporuéené zdroje informaci pro ucitele

V Ceské republice se tématu svalovych dystrofii vénuji organizace Parent
Project (www.parentproject.cz), End Duchenne (www.endduchenne.cz)
a Asociace muskularnich dystrofiki (www.amd-mda.cz). Vice informaci
naleznete na webovych strankach téchto organizaci.

Parent Project (PP)

parentproject.cz ¢+ Neziskova organizace zaloZena rodiCi, jejichz déti se
narodily se svalovou (muskularni) dystrofii Duchenne/Becker. Organizace
byla zalozena v roce 1994 v USA a v CR pisobi oficiaing od roku
2001. Poslanim je financni podpora vyzkumu svalovych (muskulérnich)
dystrofii DMD/BMD, zlepSeni zakladni péée a kvality Zivota pacient,
podpora integrace.

Parent Project Svalova Dystrofie (PPMD)

parentprojectmd.org « Americkd neziskova organizace, zalozena v roce
1994 rodici déti s DMD. Rozsahly seznam odkazli na informaéni zdroje,
ktery jsme sestavili, najdete na: www.parentprojectmd.org

Asociace Svalové Dystrofie (MDA)

mdausa.org ¢ Dobrovolna zdravotni agentura, vénuje se partnerstvi mezi
védci a ob¢any zasazenymi DMD. Jejim cilem je podpora vyzkumu v oblasti
léCby neuromuskularmich nemoci, které se tykaji vice neZz milionu
Ameri¢an(.

Americké ministerstvo $kolstvi, Ufad specialné pedagogickych
programu a rehabilitaénich sluzeb
ed.gov/offices/lOSERS/OSEP/index.html

Narodni informacéni centrum pro déti s hendikepy (NICHCY)
nichcy.org

BrainPOP

brainpop.com ¢ Ocenény animovany on-line vzdélavaci zdroj informaci
nejen o DMD pro déti, rodie a ucitele. Je vhodnym materidlem také pro
praci s tématy zdravi, véda, technika, matematika a angli¢tina.
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Partnerska organizace rodin a pravnich zastupci pro vzdélavani
(FAPE) fape.org *« Pomaha rodi€im a obhajcim zlepSovat moZnosti
vzdélavani déti se zdravotnim hendikepem.

Rada pro vyjimecné déti (CEC)
ideapractices.org * Organizace se zabyva oblasti specialni pedagogiky.

The Accessible Games Book, Katie Marl (dostupna v nakladatelstvi
Jessica Kingsley Publishers, www.jkp.com).

Quick-Guides to Inclusion: Ideas for Educating Students with

Disabilities, Michael F. Giangreco (k dispozici v nakladatelstvi Paul H.
Brookes Publishing Co., Baltimore: 1-800-638-3775).
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O Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD)

(Rodicovsky projekt svalové dystrofie)

Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD) je americkd neziskova
organizace zalozena v roce 1994 rodici déti s DMD. DMD - Duchennova
svalova dystrofie je nejcastéjSim smrtelnym genetickym onemocnénim
diagnostikovanym v raném détstvi. Postihuje pfiblizné 1 z 3500 chlapcl
ana celém svété kazdoroéné asi 20 000 déti. Poslanim organizace je
zlepSovani 1écby, kvality Zivota a dlouhodobych perspektiv vSech jedincl
postizenych DMD prostfednictvim vyzkumu, advokacie, vzdélavani
a soucitu. PPMD je nejvétsi organizace v USA zcela zaméfenou na DMD.
Sidli v Middletownu ve staté Ohio. M& kancelafe také ve Fort Lee, ve staté
New Jersey.

Pro vice informaci navstivte www.parentprojectmd.org.
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Pat Furlong
Zakladajici prezidentka a vykonna reditelka, PPMD

Pat Furlong je zakladajici prezidentkou a generélni feditelkou PPMD. Jeji
zésluhou organizace zplvodni malé skupiny rodi¢l, frustrovanych
nedostatkem investic do vyzkumu Duchennovy svalové dystrofie (DMD),
vyrostla v jednu z hlavnich autorit v oblasti DMD na svété.

V roce 2001 byla pani Furlong vyzvana k poskytnuti svédectvi na slySeni
senatu, které se tykalo dokumentu MD CARE ACT. Jeji svédectvi
a schopnost mobilizovat snahy v oblasti advokacie pomohly pfijeti
dokumentu MD CARE ACT urychlit.

V unoru roku 2002 byl pani Furlong spolu s dalSimi 24 jednotlivci udélen
spoleCnosti United Airlines titul "Everyday Hero." Toto prestizni ocenéni ji
bylo pfedano na olympiadé v roce 2002. Byla ocenéna jako Zena, ktera
nese pochoden za mnoho rodin postizenych DMD.

Pani Furlong byla také zvolena Clenkou Koordinacniho vyboru pro DMD
amerického ministerstva zdravotnictvi a socialnich sluzeb. Je jednou
z piiblizné 15 ¢lend, které jmenuje ministr zdravotnictvi a sociélnich sluzeb,
jsou povéreni tvorbou planu realizace a podpory vyzkumu a vzdélavani
v oblasti svalové dystrofie prostfednictvim vyzkumnych dstavl v celé zemi.
Slouzi také v radé Genetické aliance.

Diky odhodlani pani Furlong projekt PPMD pokraCuje a pfinasi pokroky
nejen voblasti vyzkumu svalové dystrofie, ale také v péCi a IéCbé.
Cilem pani Furlong je pomoci ovlivnit stavajici generaci chlapcu
s diagnézou DMD. Na pocCest svych dvou syn(, Christophera a Patricka,
ktefi také svedli své bitvy s DMD, nadale vytrvale pokraCuje v préaci, diky
nim stale citi motivaci pro své usili.

Podékovani:

Vytvofil Big Duck « www.bigducknyc.com
Debby Ziff-Cook, M.A.T., poradce pro vzdélavani
Ellen Mangelsdorf, M.Ed., uitelka matefské Skoly
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»Na vzdélani zalezi“ je specialni priivodce pro rodice a ucitele. Pojednava o tématech
spojenych s vychovou a vzdélavanim mladych muzi s Duchennovou svalovou
dystrofii (DMD). Autorem je americka organizace Parent Project Muscular Dystrophy
(PPMD). Brozura nabizi praktické informace o DMD, zkuSenosti z oblasti vzdélavani
mladych muz( s DMD a specifické rady, které jim pomahaji uspét ve tridé.

,»,Na vzdélani zalezi“ nabizi rodi¢tim:

* UZite¢né tipy, jak mluvit o DMD

* Rady jak zvladat situace, které mohou nastat ve Skole
* Informace o individualnim planovani

* \/zorové scénafe a navrhy, jak reagovat

,»,Na vzdélani zalezi“ nabizi ucitelim:

* Praktické navody a informace o DMD

* Tipy pro pfizpusobeni tfidniho prostfedi a vyuky

* Doporucené aktivity pro integrovanou vyuku

* Dulezité informace o lécbé a lécich pfi DMD

« Pouceni v otazkach divérmosti a citlivych informaci

Parent Project :
Muscular D]ystrophy ParentProjectMD.org

LEADING THE FIGHT TO END DUCHENNE

Nase poslani

Parent Project Muscular Dystrophy je americka organizace, jejimz poslanim je
zlepSovani lécby, kvality zivota a dlouhodobych vyhlidek vSech osob postizenych DMD
pomoci vyzkumu, vzdélavani, advokacie a soucitu.

Parent Project (Projekt rodicil) je neziskova organizace zaloZena

rodici, jejichz déti se narodily se svalovou (muskuldrni) dystrofii
PARENT PROJECT Duchenne/Becker. Organizace byla zaloZena v roce 1994 v USA a v CR
pusobi oficidlné od roku 2001. Poslanim je finan¢ni podpora vyzkumu
svalovych (muskularnich) dystrofii DMD/BMD, zlepseni zakladni péce
Vyzkum Lééba Nadéje akvality Zivota pacient(, podpora integrace.

WWWw. p aren tp ro | ect.cz Vroce 2013 prelozil a vydal Parent Project, o.s. za podpory a pfispéni:

svalova dystrofie
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